Johanna Torneus var nara att do av
hjarnhinneinflammation:

"Man ar glad for det man har’

av 'en bakterie

Det tog nigra dagar. Sedan var hon utslagen. En bakterie hade p rekordtid orsakat
en sillsynt form av hjirnhinneinflammation som nirapd kostade henne livet.
Johanna Tornéus hade tur. Hon blev frisk. Men horseln forlorade hon. I stillet har

hon fitt en ny attityd. En f6rmaga att uppskatta. Och med sitt implantat hér hon
nistan lika bra som forut.
Text: Sara Norman Foto: Kenneth Paulsson

DE SNOTACKTA VATTENDRAGEN RINGLAR mellan
grasvarta granklddda kullar som hir och var sticker
upp ur det vita. De bildar ett grafiskt monster som
fortsitter inda bort till horisonten. Dir tar himlen
vid. Auris landar snart pa Kiruna flygplats.

Planet ir fullsatt. Mdnga av resenirerna ir for-
vintansfulla turister i friluftsklider. Italienska och
engelska blandas med danska och svenska. Men s4 ir
det ocksd den bista tiden pa dret hiruppe. Det siger
flera som vi méter. Medan vi i sddra Sverige s hir ars
krattar 16v och spanar efter tussilago och bldsippor,
spanner Kirunaborna pé sig skidorna och gir pa tur i
vérsolen, som virmer och redan lyser till klockan nio
pa kvillarna.

Flég ambulanshelikopter
Jo, nog ir det hirligt att vara tillbaka i hemstaden pd
pasklovet. Det tycker Johanna Tornéus, 21, fodd
Kirunabo, men numera bosatt i Sundsvall dir hon
liser pd hogskolan. Men det bista med Kiruna ir
varken vérsolen eller snén. Det ir att komma hem till
mamma och pappa och bara ta det lugnt. Till forild-
rarna, som var ett sidant starkt stod den dir somma-
ren for fem dr sedan da Johanna nistan miste livet.
Medan Johanna flugit ambulanshelikopter till
Umea hade pappa Christer fatt ta en taxi de 60
milen. Dir mottes han av en bekymrad likare som sa:

— Vi vet inte. Vi har satt in alla resurser vi har, men
vet ¢j. Hon ligger och viger.

Inom sig kiinde Christer Tornéus da en oro som
inte kan mita sig med ndgot han tidigare varit med
om.

Johanna sjilv minns inte sa mycket av de dir
dagarna da hon héll pa att dé. Hon har bara vaga
minnesbilder av att allting sig sa vitt ut, och alla ljud
var svaga.

Penicillin hjdlpte inte

Det var pd virterminen i nionde klass. Sommaren
nalkades och Johanna var pa konsert med nigra
Kirunaband tillsammans med sina kompisar.

— Da fick jag ont i huvudet. Morgonen dirpa fick
jag hog feber, berittar hon.

Efter en vinda pa Kiruna sjukhus dtervinde hon
hem med en penicillinkur som skulle géra henne
bittre. Men situationen forvirrades. Febern tilltog,
hérseln sviktade och hon bérjade se dubbelt. Famil-
jen dtervinde till sjukhuset och blev direke skickade i
ambulans till lasarettet i Gillivare.

Dir blev hon undersokt av specialister allteftersom
hon blev allt simre.

— Jag minns en sjuksyster som talade sa tyst. Jag sa
it henne att hon maste tala hégre, men efterdt har jag
fatt veta att hon nistan stod och skrek at mig..

Jorts.
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I Gillivare kunde de inte gora nagot for Johanna
utan skickade henne med helikopter till Ume4. Nir
Johanna kommit fram fick hon en kraftig antibioti-
kabehandling. Efter ling vintan och stor osikerhet
vinde till slut utvecklingen. Febern gick dntligen ner.
Horseln dtervinde.

Till slut kinde Christer sd starke att det var pa ritt
vig, att han tordes ta en paus frin vaket hos sin
dotter och g och képa en kopp kaffe. Nir han stod
dir i cafeterian ringde det pa hans mobiltelefon. Det
var likaren som sa att Johanna blivit orolig.

— Nir jag kom tillbaka till rummet grit hon och sa
“pappa, jag hor ingenting”, berittar han.

Sedan den dagen ir Johanna dov.

Alla fick skriva pa lappar

— Sex veckor fick jag vinta innan de ville ge mig
definitivt besked. Men da fick jag veta att jag aldrig
skulle kunna héra igen, och blev jitteledsen, berittar
Johanna.

Tiden som f6ljde kommunicerade omvirlden med
Johanna pé skrivna lappar. Det tog flera veckor av
rehabilitering pa sjukhuset innan hon kunde komma
hem igen. Forutom hérseln hade balanssinnet tagit

| varsolens glans. P3 besok hemma i
Kiruna gar Johanna alltid en svédng pa
stan. | bakgrunden gruvan och
stadshusets klockstapel.

skada och hon fick lira sig att gd pa nytt.

— Jag har fortfarande svirt med balansen och kan ill
exempel inte cykla, aka slalom eller snowboard som
forut. Men &ka lingdskidor kan jag, siger hon.

Halva ansiktet var férlamat och 6gat och munnen
hingde ner pé ena sidan. Av det syns i dag inte ett
spar.

— Det kan kinnas lite svagt bortdomnat nir jag ror
vid ansiktet siger hon och stryker litt med fingret
over kinden.

Dubbelseendet ir helt borta.

Fick stéd av horselpedagogen

Att Johanna inte tappade modet har mycket att gora
med hennes positiva grundsyn. Hon ir en glad tjej
helt enkelt. Rehabiliteringen tog mycket tid och
engagemang som holl tankarna pa hennes forlorade
horsel pd avstind. Men det var ocksa sa att 6ronlika-
ren hade berittat om méjligheten att operera in ett
kokleaimplantat, c1 pa Johanna. Ett cr ir en elektrod
som opereras in i dronsnickan och for dver signaler
frin en processor till hérselnerven. Processorn fists
med en magnet i skallbenet. Med ett c1 kan déva
uppleva ljud.

— Jag ville absolut forsoka, men jag vigade inte
hoppas for mycket pé resultatet. Jag forsokee att inte
tinka si mycket pa det sd att jag inte skulle bli allt for
besviken i fall det inte skulle g4, berittar Johanna.

I vintan pa operation gick Johanna och funderade
pa sin framtid som dov.

Det var dags att borja i gymnasiet och hon gjorde
ett studiebesok pd Riksgymnasiet for dova, RGH, i
Orebro. Men hon ville inte limna Kiruna, familjen
och alla vinner s hon bestimde sig for att kimpa
pa och bérjade pd samhillsvetenskaplig linje i skolan
didrhemma.

— Jag fick stort stéd av hérselpedagog Bertil

Handfast hilsovard.
Massage ingar i
utbildningen till
halsovagledare.
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Manneson som gav mig information och hjilpte mig
med teknisk utrustning.

Hon hade skrivtolkar och anteckningshjilp och
borjade lidsa teckensprik. Skolpersonalen stottade och
kompisarna skrev lappar sd att Johanna skulle kunna
vara med i gemenskapen. Flera klasskamrater valde
ocksd att lisa teckensprik for hennes skull.

Bést resultat pa ena sidan

I september, samma 4r som hjirnhinneinflammatio-
nen, fldg hon till Sédersjukhuset och opererades dir.
En ménad senare kopplade de pa processorn. D4 hade
Johanna varit dév i fem méanader.

— Jag kunde hora pa en ging, Men konstigt nog si
reagerade jag inte si mycket just dd. Men sedan
ringde min morfar i mobiltelefonen. Och nir jag
pratade med honom gick det tydligt upp for mig: Jag
kan faktiskt hora.

— D4 blev Johanna sa glad att hon skuttade omkring
och ropade 7jag kan héra”, ”jag kan héra”, berittar
Christer.

Den forsta tiden lit alla ljud mirkliga.

— Det mesta lit som metall. Och alla pratade som
robotar. Nir kylskapet gick iging trodde jag att
klockan ringde.

Men allteftersom tiden gick lirde sig Johannas
hjdrna att tolka om alla ljud och koppla ihop dem
med de minnen hon hade av hur det brukade lita. I
dag liter allt som vanligt.

Ertt 4r senare opererades dven Johannas hogra ora, sa
nu bir hon implantat pa bida sidorna. Men hon har
inte fatt tillbaka samma hérsel pa hdgra sidan.

— Nej, jag kan inte hora tal pa det 6rat. Bara buller.
Ibland kopplar jag av den processorn fér att jag blir
lite trote av att ha den pa. Men den hjilper mig indd
att lokalisera var ljud kommer ifrn, sa jag vill inte
sluta anvinda den helt utan trinar pa att ha den varje

dag.

En del kurskamrater blir blyga
Sé gick Johanna, frin att ha varit dév i fem ménader,
till att vara horselskadad. I gymnasiet fick de installera
slinga och ldrarna fick vinja sig vid att anvinda
mikrofon. Johanna tycker att de stillde upp jittebra
och stéttade och hjilpte henne.

Och erfarenheterna av att vara horselskadad elev har
hon tagit med sig Sundsvall dir hon nu bor och stu-
derar pd Mitthogskolan till hilsovigledare. Hon sdger

Christer berittar om en speciell relation familjen
fatt till Johannas “ci-frinde” i Kiruna, Tore, som ir
57 ar.

— Vi jobbar bada pd LkaB, och han frigar alltid nir
vi méts hur det 4r med Johanna.

Laste om CI hos frisoren

Tore blev ocksd dév av en hjidrnhinneinflammation
1995. Tva ar senare rikade hans hustru lisa i en
veckotidning hos frisoren om c1. De fick sjilva soka
mer information och triffa flera likare innan de
slutligen kom till Dan Enoksson i Boden som skrev
en remiss till Huddinge.

Nir de flera 4r efter Tores cr-operation fick héra
talas om Johanna tog de genast kontakt med familjen
for att ge sitt stod.

Ibland reflekterar Johanna 6ver hur hastigt livet kan
forindras. Hon hade varit lite forkyld och haft ont i
halsen.

Det ir si likarna har forklarat hur bakterien kom in
i hennes blodomlopp. Bakterien som forstdrde hor-
seln. Men som limnade nya insikter om livets virden
efter sig.

— Mamma sa att jag mognade efter det hir. Och
man ser livet lite p ett annat sict. Man dr som glad at
det man har, siger Johanna. @

"Det mesta lit
som metall. Och
alla pratade som
robotar. Nir
kylskdpet gick
igdng trodde jag
att klockan
ringde.”

att hon alltid har velat jobba med
hilsokost och friskvard.

— Jag berittade redan forsta
dagen for kurskamraterna att jag ir
hérselskadad. En del blir blyga nir
de fir veta det, men alla stiller upp
jittebra. Tv4 stycken fungerar som
anteckningshyjilp.

Johanna fick ocksd med sig sin
sambo Johan till Sundsvall. Han
jobbar som kock och lagar ofta
god mat hemma. Han har lirt sig
handalfabetet som tecknar med vi
tillfillen nir Johanna inte har sina
implantat pd sig.

FAKTA

Hjarnhinneinflammation

e Hjarnhinneinflammation orsakas oftast
av infektion av virus, bakterier eller
svamp. Virusinfektion dr vanligast och
ocksa den mildaste varianten som laker vagsbakterie.
av sig sjdlv. Bakteriella hjarnhinne-
inflammationerna ar mycket akuta och
livshotande tillstand, som drabbar
200 — 600 perar.

e Symtom pa hjdrnhinneinflammation &r mationer.
huvudvark, stel nacke och feber.

e En del hjarnhinneinflammationer
orsakas av luftvdagsbakterier och fore-
gas ibland av luftvdgsinfektion.

e En liten del patienter far bestdende
hérselnedsattning till foljd av hjarn-
hinneinflammation orsakad av en luft-

e Bakterien Borrelia, som sprids med
fastingar, ger en infektion som liknar
virusorsakade inflammationer. De &r
mildare dn andra bakteriella inflam-

e Hjarnhinneinflammation behandlas
med hoga doser antibiotika.
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